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Talousarvioaloite maararahan lisaimisestid kroonisen viasymysoi-
reyhtyméin sekid muiden vakavien huonosti tunnettujen sairauksi-
en tutkimukseen (1 000 000 euroa)

Eduskunnalle

Krooninen visymysoireyhtyma tai myalginen enkefalomyeliitti (ME/CFS) on noussut keskuste-
luun Suomessa useiden vaikeiden sairastapausten myota.

Ladkarikirja Duodecimin mukaan kyseessd on vakavasti eldmaa rajoittava elimellinen (fyysinen)
sairaus, jota psyykkiset syyt eivit selitd. Sairauden oirekuvaa hallitsee useimmiten ékillisesti al-
kanut ja pitkdkestoinen uupumus, joka pahenee viahiisessikin fyysisessa tai henkisessad ponniste-
lussa eika lievity levolla. Oireyhtymén esiintyvyys on kansainvélisesti arvioitu olevan 0,5 %:n ja
3 %:n vililld, mikd Suomessa tarkoittaa ainakin 15 000 potilasta. Sairaus puhkeaa useimmin 35—
50-vuotiailla, mutta kuka tahansa ihminen voi sairastua, myds lapsi tai nuori. Aikuispotilailla sai-
raus on kolme kertaa yleisempi naisilla kuin miehilla.

Pahimmassa tapauksessa sairastuneen oireisiin kuuluvat muun muassa invalidisoiva lihasheik-
kous ja -kivut, nielemisvaikeudet, pahoinvointi, ripuli, takykardia ja merkittava aistiyliherkkyys.
Arvioidaan, ettd sairastavista jopa neljdsosa ei pysty poistumaan kotoaan. Sairauden vuotuisten
kustannusten valtiolle on Yhdysvalloissa arvioitu olevan 17—24 miljardia dollaria, suhteutettu-
na vakilukuun ja bruttokansantuotteeseen vuotuiset kustannukset Suomelle olisivat arvion mu-
kaan vdhintddn n. 200 milj. euroa.

Kroonisen visymysoireyhtymén syntya ja syyté ei tunneta. Osa sairaista leimataan yksioikoisesti
psyykkisesti sairastuneiksi, kun muuta diagnoosia ei tiedon puutteessa tehdd. Monet potilaat ja
heididn omaisensa kokevat, ettd oireita ei oteta riittdvan vakavasti. Sairaus on harvinainen ja vast-
ikdidn maailmanlaajuisestikin tunnistettu, ja sen diagnostiikka ontuu. Oireyhtymadlle ei ole vield
olemassa kattavin tutkimuksin todennettua hoitopolkua.

Osa sairastuneista kokee saaneensa oleellista apua kokeellisista ivig-hoidoista. Kyseistd hoito-
muotoa kdytetddn neurologisten tautien ja autoimmuunisairauksien hoidossa. Kalliisiin hoitoihin
ovat padsseet kuitenkin ainoastaan he, joilla on varaa rahoittaa hoidon kustannukset yksityiselld
puolella. My0s pienet annokset naltreksonia, joka on edullinen l44ke, on koettu hyodyllisiksi. Jul-
kisella puolella hoitopoluissa ollaan oltu hyvin varovaisia, vaikka oireet ovat vakavat — psyko-
terapiaa ja fysioterapiaa tarjotaan yleisesti.
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Oireyhtymasté kédrsivien hoito vaihtelee huomattavasti maasta toiseen. Useassa muussa maassa
hoitoja saa laajemmin kuin Suomessa.

Pahimmassa tapauksessa krooninen vidsymysoireyhtymé johtaa potilaan kuolemaan tai tiyteen
eristdytymiseen muusta eldmistd heikkouden ja aistiyliherkkyyden vuoksi. Kroonista visy-
mysoireyhtyméé sairastavien kokemukset murentavat luottamusta suomalaiseen terveydenhuol-
toon. Asiasta olisi mahdollisimman pian saatava liséd tutkimusta, eivétkd hoitopolut saisi pyséh-
tyd médrdrahojen puutteeseen.

Edelld olevan perusteella ehdotamme,
ettd eduskunta lisdd 1 000 000 euroa momentille 33.60.32 kroonisen visymysoireyhtymdn
sekd muiden vakavien huonosti tunnettujen sairauksien tutkimukseen.
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